Verksamhetsberittelsen for 2022 PRQLIV VAST

N

Styrelsen for ProLiv Vist Prostatacancerforening limnar foljande verksamhetsberittelse for
2022 ars verksambhet:

Foreningens styrelse

Foljande personer har under ret ingatt i styrelsen eller varit funktionérer i foreningen:

Ordf6rande: Kjeld Pedersen
Vice ordférande: Bengt - Olof Petersen
Sekreterare: Mats Holmberg
Kassor: Lennart Bellhem
Ledamoter Irmelin Lindberg
Mats Holmberg
Gradimir Radojevic
Staffan Rundlof
Erséttare:
Lennart Alsin

Inge Nilsson
Olle Kohanovskij (avgick)

Revisorer: Bengt Ljunggren
Monica Kjellberg
Valberedning: Rune Larsson, sammankallande
Goran Zettergren
Christer Petersson

Styrelsen har under aret haft tio protokollforda méten, varav ett konstituerandemate 1 mars. Styrelsen
har haft merparten av sina méten pa Dahlheimers hus. Tva moten har varit teamsmote.

Olle Kohanovskij valde av personliga skél att tacka nej till sin ledamotsplats.

Ekonomi och ideell administration

Foreningen drivs enbart av ideella krafter fran den 1 oktober 2020. Under 2022 har féreningens
verksamhet atergatt till normala forhéllanden som innan pandemin. Medlemsaktiviteterna har dkat
under aret vilket medfort att kostnader for bland annat material och vissa andra utgifter paverkat
resultatet.

ProLiv Vists kanslilokal

Foreningen ar installerad i lokal pa Dalheimers Hus, Slottsskogsgatan 12, 414 53 Goteborg.
Foreningen fick tillgang till extra forrad fran och med 21-10-01. Darmed hyr ProLiv Vist ett litet
kontor samt tva sma forrad. Vi har dven tillgang till kok och moétesrum. Detta ingér i hyran. Vid behov
for storre moten eller forelédsningar kan storre lokaler hyras, pa Dalheimers hus. Styrelsen har
gemensamt ansvar for lokalerna.

Kontorslokalen har fungerat som en méteslokal/arbetslokal for foreningens olika arbetsgrupper.

Ordforande var med pa ett informationsmdte under dret anordnat av ledningen pa Dahlheimers hus.
Anledningen &r att Dahlheimers hus kommer att renoveras och att all verksamhet da méste flytta till
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andra lokaler under renoveringen. Foreningen kommer att erbjudas nya lokaler under renoveringen.
Det &r oklart nér renoveringen startar men preliminért kommer det att ske under slutet av 2023.

Medlemmar

Antalet betalande medlemmar var i borjan av verksamhetsaret 916 och i slutet av aret 864. Féreningen
har dessutom tre hedersmedlemmar, dessa betalar inte medlemsavgift och ingér dérfor inte i det antal
medlemmar vi rapporterar till Prostatacancerférbundet som underlag for statsbidrag.

Medlemstalet har alltsa minskat med 52 under éret, resultatet av 75 nya och 127 avslutade
medlemskap. De avslutade medlemskapen fordelar sig pé 33 uppsédgningar, 15 avlidna och 79 som
avslutat genom att inte betala medlemsavgiften.

Foreningen hade vid utgédngen av aret 705 manliga och 159 kvinnliga medlemmar. Antalet
diagnosticerade medlemmar var 701, och anhérigmedlemmar var 147. Till detta kommer ett tiotal
stodmedlemmar.

Nya medlemmar rekryteras i forsta hand genom att nydiagnostiserade patienter tar kontakt med
foreningen via foreningens hemsida www.proliv.com eller via féreningens kontakttelefon 0302-467
68. Information om foreningen far nydiagnostiserade via kunskapspaket som delas ut av varden. Varje
person som tar kontakt med foreningen och som 6nskar bli medlem, blir uppringd av foreningens
registeransvarige Bjorn Lundell.

Medlemsavgiften var under det gangna aret 250 kronor for diagnosticerade medlemmar och
stddmedlemmar. For anhdrigmedlemmar var avgiften 100 kronor. Det finns dven en medlemskategori
»Anka till diagnosticerad” dir avgiften ocksé var 100 kr.

Foreningens medlemsmatrikel har skotts av Bjorn Lundell.

Arsmotet

Arsmétet dgde rum 26-03-22, pa Dahlheimers hus under ordférandeskapet av Nils Conradi. Kjeld
Pedersen valdes till féreningens ordférande. Bengt-Olof Petersen, Gradimir Radojevic och Staffan
Rundlof valdes som ordinarie ledaméter pa tvéa ar. Som suppleanter valdes Inge Nilsson, Lennart Alsin
och Olle Kohanovskij.

Bengt Ljunggren och Monica Kjellberg valdes som revisorer for 2022.

Till valberedningen for 2022 valdes Rune Larsson (sammankallande) Goran Zettergren och Christer
Petersson.

Medlemsmaoten

ProLiv Vist har inte haft ndgra medlemsmaoten under aret.

Samtalsgrupper

Goteborgsomradet

Snackcafé har dgt rum pa Dahlheimers hus sista torsdagen i varje manad. Undantag var juni, juli och
december. Tanken med ett snackcafé /narstdendetrdffar &r att medlemmarna triffas under gemytliga
former, Syftet &r hér att byta erfarenheter med varandra men ocksa att bara umgas och ha det lite
trevligt. Besoksantalet 1&g p& mellan 615 deltagare varje gang.
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Kontoret p& Dalheimers hus har under éret tagit emot enskilda samtal frdn medlemmar som haft ett
behov av det.
Sjuhéiradsomréidet

P& grund av pandemin har vi haft tre cafémdten under okt-dec, samt en tre-ritters middag pa
restaurang Stjarnklart i Almésskolan i Boras.

REHAB (styrketridning) har bedrivits ihop med Kraftens Hus i Friskis o Svettis lokaler pd
Asboholmsgatan i Boras. Instruktor har varit Lennart Alsin, hit ér alla cancerberdrda vilkomna.

Trestadsomradet

Kjeld Pedersen, dr kontaktperson fran styrelsen och tva styrelseledamoéter nidrvarade vid ett
snackcaféméte 1 borjan av 2022. Mats Karlsson &r kontaktperson till styrelsen. Styrelsen ser dven
positivt pa att gruppen i Trestad hyr lokal vid de tillfdllen de skall ha méten.

Under det ganga aret har gruppen haft 4 traffar pa Ryttaren Café & Aktivitetscentrum. Tréffarna var 2
génger under véren och 2 génger pé hosten. Vid triffarna finns ett tema att samlas kring.

De olika teman har varit stralning, T-stadium, gleason summa och ett besdk av Christina Hansson och
Kjeld Pedersen. Dé traffen handlade om stralning deltog tvd medlemmar som hade genomgatt
brachyterapi och den andra handlade om medlem som varit i Finland p& Docrates for behandling.

Medlemmarna kommer fran Uddevalla, Vénersborg, Trollhittan, Hogséter, Ellos, Skdrhamn,
Munkedal, Lysekil, Rabbalshede, Stromstad, Lidkoping och Vargéarda. Det ar ett ganska stort och
utspritt upptagningsomrade.

Planering péborjad for att ha snackcafé p& andra orter &n Uddevalla.

Anhoériggruppen i Trestadsomrédet

Inga moéten holls under aret. Anhoriggruppen har inte varit aktiv.

Kontaktperson for Anhorig/Narstaendegruppen Christina Green.

Hemsidan

Foreningen har en hemsida med adressen www.proliv.com. Hemsidan innehéller information och
foreningens verksamhet aktuella fragor och tips pé bra ldnkar. Hemsidan har samma uppldgg som
Prostatacancerforbundets hemsida. En medlem med erfarenhet dr ansvarig for hemsidan och gjort ett
bra arbete. Utformning och aktuell information ir idag béttre &n for 2021.

Kontakt med medlemmarna

Foreningen har forsokt hitta nya vagar att kommunicera med medlemmarna. Véra vanliga moten dér
bade allménhet och medlemmar har kunnat nirvara har delvis inte gétt att genomfora pa grund av
pandemin. Ekonomiska situationen i landet samt fortsatt respekt for coronaspridning gjorde att
foreningen endast haft tvé offentliga mten med foreldsningar under aret.

Medlemsbrev varje manad dér vi informerar om aktiviteter och aktuell information. Till de
medlemmar som inte har mail skickar féreningen sms och till dem som inte har vare sig mail eller
mobil skickas brev. Under &ret har medlemsbrev skickats ut nio gdnger. Inget medlemsbrev under juni
och juli ménad. Ansvarig for dessa i styrelsen var forst Kjeld Pedersen och efter medlemsbrev sju tog
Mats Holmberg 6ver ansvaret. Foreningens uppfattning &r att medlemsbreven ér uppskattade av
medlemmarna.
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Foreningens facebookssida ”ProLiv Vists grupp for direktkontakt mellan medlemmar” Medlemmar i
ProLiv Vést och CaPrin ar vélkomna att delta i diskussioner som enbart dr Sppet for medlemmar.

Har medlemmar eller nérstaende behov kan vi dven motas efter behov pé andra tider i foreningens
lokaler.

Foreningens kontakttelefon. Kontakttelefonen bemannas av 6 personer och varje person har ansvar
under en manad for denna. De som ringer behover inte vara medlem. Under 2021 har det inkommit 94
samtal. Efter samtalet erbjuds den som ringer att bli medlem i foreningen. Antalet samtal ligger
konstant mellan 5 - 10 samtal per manad. Féreningens ambition é&r att fler ska hitta var kontakttelefon
och ringa vid behov. Vi uppmanar &ven nirstdende att ringa.

Varden. Foreningen har haft kontakt med véarden och vill utveckla den. Dér kan vi fora fram de fragestédllningar
som medlemmarna tycker dr viktiga. Vi blir en lank mellan varden och medlemmar, dér kan vi vara ett stod for
bada parter men framst for medlemmarna. Vid behov kan foreningen bista vid kontakt med varden.

Kunskapspaket

Kunskapspaket. Genom avtal med varden sa tar féreningen i samarbete med varden fram ett
kunskapspaket som ges till alla nydiagnostiserade patienter. Féreningen tar fram ett Kunskapspaket
som ges till alla nydiagnostiserade patienter. Ansvarig for tillverkningen av kunskapspaket var forst
Kjeld Pedersen och Christina Hansson. Sedan oktober manad ar Irmelin Lindberg ansvarig. Kostnaden
for paketen betalas av varden. Paketen har under aret delats ut till patienter pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, samt sjukhusen i Uddevalla, Boras. Alingsas samt urologenheten Carlanderska
och Urologix.

Mustaschkampen 2022

Planering for arets mustaschkamp startade med en géng efter sommaren. Mustaschkampen fick en bra
start genom att vi var delaktiga i Prostatacancerforbundets sa kallade mustaschbil i Sverige resa. Med
framgéng stod vi med bilen p& Frolunda torg i Goteborg, Alingsés och i Almo livs i pé Tjorn. 1
augusti manad genomforde vi en heldag med hjilp av prostataforbundets mustaschbil pd Almo Livs pa
Tjorn. Information om vikten av ta ett PSA prov och information om prostatacancer gavs till besdkare.
Besoken fick mycket uppskattning for foreningens nérvaro och vi nadde ut brett med vért budskap.

Svérigheten att fa hela foreningen att delta praktiskt i mustaschkampen gjorde att ambitionen hamnade
pa en lag niva denna gang. Foreningen har inte aktivt arbetat pa att f nya kontakter fér samarbete
kring mustaschkampen. Arets insats bestod i huvudsak av personliga insatser fran styrelsemedlemmar.
Boras samarbetade med Borés basket och ett lokalt golfsédllskap Medlemmar har och lyckades bra.
Audi 1 Goteborg hade informationsmaterial och forséljning av egna produkter till formén for
mustaschkampen. Fiskhamnen i Goteborg stéllde som vanligt upp med sitt stod for forséljning av
mustaschkampsmaterial och visning av fiskauktionen. Medlemmar har salt privat
mustaschkampsmaterial. Med hjilp av kampanreleasen till pressen sé blev det ett reportage i
lokalradio i Borés. Ovrig media tog inte kontakt trots att foreningen kontaktat olika mediabolag.

Foreningen var med och arrangerade en golftévling i Alingsas som anordnades av en ny medlem. Det
ekonomiska resultatet blev bra och gick direkt till den centrala mustaschkampens insamling. Var
forening bidrog med material och personal.

Ett mal var att bli av med mycket av det mustaschkampsmaterial som fanns i foreningens lager. Det
har lyckats bra och vi &r nu nere pa en mycket rimlig lagerniva. En del nytt har kopts in. Bland annat
s& har den nya kokboken lyckats bra att sélja.
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ProLiv Vst har dven bestillt sverigelotter for forsta gangen.
Arets ekonomiska resultat blev 211tkr.
Samverkan med CaPriN och prostataforeningen Skaraborg

Foreningen har haft tva samverkansméten med CaPriN och Skaraborg under aret. Planeringen ér att
vara foreningar skall traffas tva ganger per ar. Samverkansarbetet dr nytt och &n sa linge bestar vara
moten av att ldra kdnna varandra och hur vi arbetar. ProLiv Vist 4r sammankallande.

Samverkan med vardprofessionen

Samverkan med véardprofessionen

Kontakterna med de olika grupperna inom vardprofessionen har under aret varit timligen sparsamma
och dgt rum bade fysiskt och via digitala plattformar. Bristen pa kontinuerliga kontakter med
professionen innebér att vi som patientrepresentanter inte riktigt dr uppdaterade for vart uppdrag och
inte kan paverka genom var nérvaro pé onskvért sétt. Detta betyder inte att vi inte arbetar med fragan
och vi hoppas att bli mer delaktiga under 2023.

Vardprocessgruppen

Avseende vardprocessgruppen sa har det mesta handlat om hur regionens tre patientféreningar,
Skaraborg, CaPriN och ProLiv Vist skall vara representerade i gruppen. Regelverket sdger att det
inom varje vardprocessgrupp skall finnas upp till tvé patientrepresentanter som via individuella
javsforklaringar och avtal bjuds in att medverka i gruppens sammantréden. I dessa sammanhang utgér
visst arvode och reseersittning. Den information och kunskap som formedlas vid dessa moten ar
viktiga for alla patientféreningarna och hur detta skulle hanteras avseende réttvisa i konflikt med det
nationella regelverket kridvde en del energi fran alla parter. For nérvarande ar Skaraborg och ProLiv
Vist kontrakterade och CaPriN fo6ljer utvecklingen i Halland tills det blir aktuellt att diskutera fragan
nésta gang. En vildigt positiv konsekvens av hela drendet &r att vi pa vért initiativ etablerat ett
regionsforum for de trepatientféreningarna dér vi tréffas tvd gnger per &r for att samverka, formedla
kunskap och information och samordna véra insatser pa regional och nationell niva.

Vi har haft en del kontakter med ansvariga for vardprocessgruppen under aret men inte deltagit i nagra
sammantriden.

Prostatacancer Centrum

Prostatacancer Centrums ledningsgrupp har haft tva digitala sammantriaden under aret diar ProLiv Vést
deltagit och mycket har naturligtvis handlat om Elin Axén, ny centrumforestandare, behdvt tid att sétta
sig in i sin nya roll.

Vi har etablerat en dialog med Elin dér vi tréffas fysiskt pA PCC och har kommit 6verens om att triffas
en till tva ganger per termin i syfte att hitta former for var fortsatta delaktighet i utvecklingen av
verksamheten. Hantering av vért kunskapspaket, deltagande i olika arbetsgrupper och liknade fragor
hanteras i detta sammanhang. De fradgor som hanteras pa ledningsgruppens sammantrdden handlar till
stor del om inflode av patienter, samverkan mellan de olika enheterna som dr berdrda inom
prostatacancervarden, tillgang till olika kompetenser, rapporter om aktuell forskning mm.

Arbetet som patientrepresentant ér stimulerande, utvecklande och ibland lite krdvande men samtidigt
oerhort viktigt. Det &r i dessa forum déir vi genom att “finnas i rummet”, ifragasétta och bidra med
vara erfarenheter som vi dr med och utvecklar prostatacancervarden.

Kontakterna med de olika grupperna inom vérdprofessionen har under éret skett i form av ett antal digitala
moten, vilket har fungerat bra med hénsyn till radande omsténdigheter. Det som framforallt saknas dr de
spontana métena vid sidan om de planerade aktiviteterna, mojlighet att ndtverka med nya deltagare och den
sociala samvaron som é&r viktig for att vidmakthalla/skapa relationer.
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ProLiv Vists idépolitiska arbete

Pé nationell niva kom for nagra ar sedan en sammanhallen cancerstrategi. Som f6ljd av denna har det
inrdttats sex regionala cancercentra som ett sétt att forbattra och utveckla den svenska cancervarden.

I Vistra Sjukvardsregionen, som bestar av Vistra Gotalandsregionen och delar av region Halland,
finns sedan 2011 Regionalt Cancercentrum Vist (RCC Vist). Det 4r en stodorganisation, som ska
stddja den vistsvenska cancervardens utveckling med kunskaps- och metodutveckling i néra
samverkan med sjukvarden och dess ledningar. Bertil Uppstrom, Christer Petersson och Christina
Hansson dr ndgra av ledaméter i det patient- och nirstdenderad som RCC inréttat. Radets roll &r att
med samlad kompetens vara ett stodjande rad till RCC Vist. Dessa personer har under aret deltagit i
ett antal moten med rédet.

ProLiv Vist deltar ocksa i arbetet som patientrepresentanter i arbetet med utformning av Regionala
Medicinska Riktlinjer, RMR. Arbetet leds av procességare Jon Kindblom, onkolog och Johan Stranne,
urolog pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Foreningen ar representerades av Inge Nilsson.

Inge Nilsson har under aret dven ingatt som patientrepresentant i PCC arbetsgrupp.

OPT organiserad prostatacancertestning for prostatacancer

I februari 2019 publicerade Socialstyrelsen ett forslag dér de inte rekommenderade allméin screening
for prostatacancer for mén mellan 50 och 70 ar. Daremot foreslog de att respektive Landsting kunde
initiera en testverksamhet med organiserad prostatacancertestning.

Den 1 september publicerade 2019 RCC ett forslag till underlag for organisering av PSA-testning pé
Landstingsniva.

Den 15 oktober faststéllde Socialstyrelsen sitt forslag till att inte rekommenderaallmén screening for
prostatacancer for mian mellan 50 och 70 ar.

Den 30 oktober 2019 faststillde RCC sina "Rekommendationer om organiserad
prostatacancertestning”, pd Landstingsniva. Samtidigt begirde de in underlag till forstudie infor
organiserad prostatacancertestning fran de Landsting som &mnar starta detta. RCC kommer att avsitta
medel for dessa forstudier.

OPT, planerades starta i mars 2020. Men blev tyvarr uppskjutet till september 2020 pa grund av
pandemin.

ProLiv Vist ar inte inbjudna att delta i detta arbete, men medicinskt ansvarig Rebecka Arnsrud
Godtman, brukar rapportera fran projektet i olika sammanhang. Motsvarande arbete sker pa olika hall i
Sverige och VG-regionen samarbetar med region Skane. Resultat dr ungefar som forvéntat och bland
de 50 &ringar som testats dr det en del som fatt cancerdiagnos varav en med obotlig cancer. En
framtida screening for prostatacancer kommer att ha stor nytta av de erfarenheter som dras i projektet.

Cancerforum Vist

Cancerforum vist &r ett ndtverk av intresseorganisationer inom cancerforskning och cancervérd. De
vill tillsammans verka for ett utdkat samarbete fraimst inom omradena forskning, cancervéard och
rehabilitering i Véstsverige. Genom samradsmoéten, gemensamma aktiviteter och kommunikation via
hemsidor och sociala medier vill de 6ka medvetenheten om det viktiga arbete som bedrivs hér i
Vistsverige; allt med cancerpatienten och dennes anhoériga i fokus. Forumet ar ett samarbete mellan
ProLiv Vist, Brostcancerforening Johanna i Goteborg, Gyncancerforening Vistra Gotaland, ILCO,
Lions Cancerfond Vist och Stédkompisar, och leds av Jubileumsklinikens Cancerfond. Aven dessa
moten har blivit instdllda pa grund av pandemin.
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Riksorganisationen Prostatacancerforbundet

Prostatacancerforbundet ar prostatacancerforeningarna riksorganisation. Totalt finns det nu 27 lokala
prostatacancerforeningar i Sverige.

Prostatacancerforbundet ger ut tidningen Prostatanytt. Den kommer ut i fyra nummer per ar och
distribueras till samtliga medlemmar i de féreningar som ingér i Prostatacancerforbundet.

Foreningen i Goteborg representerade av Kjeld Pedersen och Irmelin Lindberg pa forbundets
arsstimma 2022.

I november 2022 var det en dialogtraff med alla foreningarna i Sverige. Syftet var att forbundet ville
ha feedback pa vision och idéer till verksamhetsplanen fér 2023. Kjeld Pedersen representerade
foreningen ProLiv Vist.

Prostatacancerforbundet har under aret anordnat tva utbildningstillfdllen for nya styrelseledaméter i
foreningarna. ProLiv Vst har varit med pa bada utbildningarna med 4 deltagare.

Bidrag

Foreningen har som under tidigare ar beviljats bidrag fran Vistra Gotalandsregionen. Bidraget &r 123
500 samma som foregéende ar.

Goteborg i mars 2022

Kjeld Pedersen Bengt-Olof Petersen Staffan Rundlof
Ordférande Ledamot Ledamot
Irmelin Lindberg Mats Holmberg Lennart Bellhem
Ledamot Ledamot Ledamot

Gradimir Radojevic

Ledamot
Inge Nilsson Lennart Alsin
Erséttare Erséttare
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